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3
De Volta a Cidadania: intervencdo, desdobramentos e
limites da experiéncia

Apresentar o Projeto De Volta a Cidadania no ambito deste estudo
académico atende a duas prerrogativas. A primeira se refere a necessidade,
considerando o pioneirismo dessa experiéncia no campo das Politicas Publicas
para pessoas com deficiéncia institucionalizadas, de inseri-la no contexto das
producdes académicas, criando condi¢Ges para que o tema adentre o campo do
debate publico. A segunda concerne a necessidade de explicitacdo e de reflexao
sistematica de um processo muito rico de convivéncia diaria com pessoas com
graves deficiéncias residentes em um abrigo, que resultou na construgdo de um
campo de pesquisa e investigacdo: a longa permanéncia de criangas e adolescentes
com deficiéncia na rede assistencial de abrigos.

Nosso intuito, portanto, € contribuir para a inclusdo do tema da deficiéncia
institucionalizada no campo dos interesses e das investigacdes cientificas, e,
simultaneamente, apresentar de forma mais sistémica as construcbes e
desconstrucBes sobre o campo da institucionalizacdo da deficiéncia advindas da
experiéncia de trabalho no projeto De Volta a Cidadania. Em outras palavras,
nosso objetivo € demonstrar a partir de que impressdes, vivéncias e impasses,
fomos elaborando algumas questdes sobre estes dispositivos assistenciais e
asilares para pessoas com deficiéncia. Isto é, objetivamos nos aproximarmos néo
apenas da longa permanéncia destes individuos nos aparatos asilares, mas
alcancarmos a problematizacdo da longa permanéncia das proprias estruturas
hibridas assistenciais que organizam a sua missao institucional tendo por base a
fusdo entre duas modalidades distintas de servico: “moradia” e “tratamento”.

Por ora, e justamente por serem escassos 0s relatos de experiéncias sobre a
desinstitucionalizacdo de pessoas com graves deficiéncias, buscaremos retracar as
linhas do projeto De Volta a Cidadania. Cabe ainda informar que daremos maior
énfase ao periodo entre 2001 e 2004, que coincide com a estrutura¢do do modelo
técnico das “casas assistidas” criado pelo Instituto Franco Basaglia (IFB). O
periodo compreendido entre 1998 e 2000 foi discutido e analisado em obra de
referéncia (Almeida; Delgado, 2001).
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A nossa proposta agora € nos voltarmos para uma experiéncia concreta de
desinstitucionalizacdo de pessoas com graves deficiéncias, com a ideia de
compartilharmos um “chéao de experiéncia” sobre o qual temos construido 0 nosso

campo de reflex&o.

3.1
A intervencédo: um breve histérico do projeto De Volta a Cidadania

O projeto De Volta a Cidadania foi elaborado em 1998, pela Fundacéo Lar
Escola Francisco de Paula (Funlar)', entidade municipal vinculada na ocasido a
Secretaria Municipal de Desenvolvimento Social. Este Projeto definia um
conjunto de acdes técnicas e de medidas de inclusdo social a ser aplicado em um
abrigo para criancas, jovens e adultos com graves deficiéncia. A sua execucao foi
autorizada pela 12 Vara da Infancia e da Juventude em forma de determinagéo
judicial, em funcdo de denuncias de maus tratos e negligéncia assistencial
veiculadas em midia televisiva de importante repercussdo no municipio do Rio de
Janeiro.

Para a realizacdo do Projeto foi estabelecida pela Funlar uma parceria com o
Instituto Franco Basaglia,’ organizacéo da sociedade civil fundada em 1989, com
importante militancia no campo dos Direitos Humanos e da Reforma Psiquiatrica
no Brasil. Esta parceria ensejou uma aproximacao significativa entre as diretrizes
éticas e politicas do movimento da luta antimanicomial e o campo da
institucionalizagdo das pessoas com deficiéncia em aparatos asilares.

Por ocasido da intervencgéo, o abrigo assistia na modalidade de internato a
51 moradores com idades entre 9 e 51 anos, com quadros psiquiatricos e
neuroldgicos diversos, em graus diversificados de gravidade com predominancia
dos quadros de maior severidade e complexidade. Outro aspecto relevante referia-
se a inscri¢do formal do abrigo na rede de educacdo especial, sendo denominado
de “centro educacional”, e recebendo de forma sistematica as visitas de

monitoramento da Coordenacdo Regional de Educacdo (CRE) da area. O abrigo

L A Funlar foi promovida em 2007 para Secretaria Municipal da Pessoa com Deficiéncia, e
atualmente é responsavel direta pela implantacdo de politicas publicas municipais para 0 campo da
deficiéncia, conforme Lei n® 4.595, de 20 de setembro de 2007.

2.0 IFB foi responsavel pela execucdo técnica do Projeto de 1998 a 2008, e para isso constituiu
uma equipe formada por psicdlogos, terapeutas ocupacionais, assistente social, neurologista,
psiquiatra e enfermeiros.
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possuia nas suas dependéncias um conjunto de salas equipadas com mobiliario e
material pedagdgico. Contudo, a frequéncia a estes espacos destinados a educacéao
era bastante limitada, pois era reduzido o nimero de moradores elegiveis para as
atividades pedagdgicas oferecidas pela instituicéo.

Permanecemos na institui¢do por 1 ano até o completo encerramento de suas
atividades. Como resultado 13 criancas foram reinseridas em suas familias,
mantendo-se vinculadas ao projeto, 2 foram desligadas por iniciativa de suas
familias e 36 usuarios, entre criangas, jovens e adultos, passaram a residir em

“casas-lares” organizadas pela prépria equipe do Projeto.

3.2
Eixos estruturantes do projeto De Volta a Cidadania

O Projeto De volta a cidadania como um instrumento técnico de
intervengdo em aparato asilar para pessoas com deficiéncia em situacdo de longa
permanéncia apresentava algumas caracteristicas estruturais, como veremos a

sequir.

3.2.1
AcOes intersetoriais e politicas publicas

Para o desenvolvimento do Projeto foi pactuada uma estratégia de
intersetorializacdo das Politicas Publicas de Saude, Educacdo e de Assisténcia
Social. Constituiu-se um pacto politico entre as diversas Secretarias Municipais a
fim de atender as inimeras demandas dos usuarios do centro educacional-asilar.
As acgdes foram pactuadas junto as Secretarias Municipais de Saude, Educacéao e
Assisténcia Social possibilitando que os usuarios fossem inseridos na rede
assistencial, educacional e social de forma articulada e atendendo as necessidades
mais prementes de cuidados basicos com a salde. Essa articulagdo assumiu um
cardter emergencial na medida em que muitos residentes se encontravam em
péssimas condi¢Bes de salde. Este pacto entre as Secretarias Municipais foi
fundamental para que a equipe técnica da intervencdo pudesse garantir o acesso
dos usuarios aos equipamentos publicos do municipio.

Portanto, a articulacdo entre 0s programas municipais de assisténcia e as

atividades do Projeto, considerada dentro da esfera da responsabilidade da rede
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publica assistencial, permitiu atividades de cuidados basicos voltados para todos
os residentes. Este trabalho junto a rede local do SUS, da Educacdo, da
Assisténcia Social e das redes comunitarias de lazer e de esporte tornou-se uma
acdo técnica ordinaria no conjunto das agdes técnicas desenvolvidas pela equipe

apos a intervencao, e no decorrer de toda a experiéncia.

3.2.2
Aporte sistemético de recursos financeiros as familias: a bolsa-
cidada

As familias vinculadas ao Projeto que tiveram os seus filhos reintegrados
a convivéncia familiar recebiam um auxilio financeiro denominado “bolsa-
cidada”, no valor aproximado de um salario minimo, para o apoio as despesas
referentes aos cuidados dedicados aquelas criangas. Este recurso financeiro foi um
significativo apoio a reintegracdo familiar de algumas criancas, pois se tornou
evidente que, para uma grande parte das familias, as dificuldades de cuidar
centravam-se na falta de recursos financeiros para custear as despesas necessarias
que uma crianga com severos comprometimentos de salde demanda. A comegar,
pela impossibilidade de que o membro da familia que cuide exclusivamente
daquela crianca trabalhe, aumentando assim a sobrecarga do cuidado familiar.

A Dbolsa-cidada tornou-se um dispositivo de apoio familiar com grande
resolugéo, por permitir que a crianca pudesse ser cuidada em casa, garantindo-se o
direito a convivéncia familiar e comunitaria.. Na metodologia desenvolvida pelo
Projeto, o grupo de mées vinculadas a bolsa-cidada era acompanhado de forma
sistematica pela equipe técnica, buscando-se averiguar a utilizacdo do recurso
financeiro no bem-estar da crianca que retornou ao convivio familiar. Para a
pactuacdo do retorno dos usudrios, foi proposta a assinatura de um Termo de
Adesdo ao projeto De Volta a Cidadania entre a Funlar e as familias, seguida de
um documento do projeto intitulado OrientacGes Gerais as Familias e de um

Programa de Acompanhamento Individualizado®.

% Esse conjunto de documentos faz parte do projeto técnico desenvolvido pelo Instituto Franco
Basaglia para a execucao da intervencéo.
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3.2.3
Integracdo com o Programa de Reabilitacdo Baseada na Comunidade

A época da intervencdo, a Funlar desenvolvia um programa denominado
Programa de Reabilitagdo Baseada na Comunidade (PRC)*, com equipes
multiprofissionais estabelecidas em 183 comunidades no municipio do Rio de
Janeiro. Este Programa era responséavel por acompanhar nas comunidades todos os
casos relacionados ao campo da deficiéncia, tendo como principais objetivos
garantir a assisténcia integral as pessoas com deficiéncia e ampliar o acesso destas
pessoas aos seus direitos. Este Programa teve uma participacdo fundamental na
busca ativa das familias dos residentes do abrigo, e posteriormente, cumpriu um
importante papel no acompanhamento das familias que tiveram seus filhos
reintegrados. O PRC funcionou como uma estrutura comunitaria para 0 apoio e 0
acompanhamento das familias em suas comunidades de origem, em uma efetiva
substituicéo do lugar do abrigo.

Assim podemos constatar que o projeto De Volta a Cidadania apontava para
a necessidade de se deslocar o centro da assisténcia médica hospitalar para aquele
respaldado nos direitos de cidadania, definindo a esfera pablica como um lugar
por exceléncia da acdo protetiva e emancipatoria de populagfes em situacdo de
risco social. Acreditamos que o fato desta experiéncia ter contado com a
participacdo de uma organizacdo voltada para a garantia e para a defesa dos
direitos humanos dos pacientes psiquiatricos possibilitou trazer, para o campo da
deficiéncia em situacdo asilar, o temario reflexivo e critico advindo dos
movimentos sociais de critica ao tratamento oferecido aos pacientes psiquiatricos

nos manicomios brasileiros.

3.3
A construcéo da critica aos abrigos especificos para a deficiéncia

Um dos aspectos mais interessantes e instigantes do ponto de vista da
reflexdo sobre o que é uma deficiéncia e quem é o deficiente institucionalizado,
foi a possibilidade, como especificado acima, de conviver com pessoas com

severas deficiéncias em diferentes espa¢os ambientais: o abrigo, a transicdo do

* O PRC teve inicio em 1994 na Funlar ainda como Projeto RBC (Reabilitacio Baseada na
Comunidade). Buscava superar a dificuldade de acesso a reabilitagdo por parte das pessoas
portadoras de deficiéncia residentes em comunidades de baixa renda.
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abrigo, a casa assistida. Foi possivel constatar a influéncia do ambiente no
conjunto de repertorios comportamentais apresentados pelos usuarios, nédo
destituindo o componente da subjetividade. Muito ao contrario, incluindo a
ambiéncia como uma fonte importante de construcdo, de intermediacdo de
subjetividades. Vejamos a seguir a ilustracdo dessa experiéncia a partir da
descricdo de trés casos de moradoras do abrigo, onde conheceremos um pouco

sobre as suas historias de vida e as de seus pais.

3.3.1
O abrigo como esconderijo: o desfazimento dos lacos familiares

Caso 1: Catarina® contava com 32 anos por ocasido da intervencao.
Apresentava um quadro de retardo mental leve, comportamento e fala bastante
infantilizados. Contudo, no cotidiano do abrigo, mantinha com os outros colegas
abrigados um atitude maternal e de demonstracdo de atencdo e cuidado para com
aqueles que ela considerava necessario proteger. Chamava todos os residentes
pelos seus nomes, ajudava no manejo das cadeiras de roda, nas atividades de
banho e alimentagdo, e era bastante comunicativa com todos. Devido a sua atitude
colaborativa com as rotinas da instituicdo, era muito solicitada para ajudar nas
tarefas do abrigo. Em seu prontuario havia indicagdo de visitas regulares de sua
méae, mas apds a nossa entrada no abrigo essas visitas cessaram durante muito
tempo. Mais tarde soubemos que sua mée havia deixado de visita-la por temer ser
obrigada a retira-la do abrigo.

A histéria da mée de Catarina: muito jovem saiu do interior de Minas Gerais
para trabalhar na casa de uma familia no Rio de Janeiro. Um tempo depois
engravidou, sem que houvesse o0 reconhecimento e a responsabilidade da
paternidade. Sem a possibilidade de cuidar da filha na casa de seus patrdes,
encontrou no abrigamento permanente a possibilidade de garantir um teto para
ela. Trabalhava ha mais de 35 anos nesta casa, acompanhando como baba a
terceira geracdo de filhos deste nucleo familiar. Aos poucos foi retomando as
visitas regulares a sua filha, e fomos conhecendo a sua histdria de vida. Sua filha

Catarina permanece até os dias atuais na casa-lar.

® Informamos que todos 0s nomes séo ficticios para proteger a identidade dessas pessoas.
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Caso 2: Fernanda era uma jovem de 18 anos no inicio das atividades do
Projeto. Diagnosticada como autista e com um quadro severo de retardo mental,
ndo utilizava linguagem compreensiva e tinha comportamentos impulsivos de
heteroagressividade. N&o estabelecia quaisquer atividades de vida diaria de forma
autbnoma, sendo desta forma totalmente dependente de terceiros para o cuidado
de si. Era uma jovem muito bonita, 0s olhos negros expressivos e também cabelos
negros, em contraste com a pele muito clara. Tinha problemas na marcha, devido
a uma operacdo mal sucedida que a deixou com uma perna maior do que a outra,
conforme explicaram seus pais.

A histdria dos pais de Fernanda: se apresentaram a equipe técnica como pais
adotivos de Fernanda. Justificavam que a adocdo tinha sido feita por terem
vivenciado um grande sentimento de piedade pela bela crianca com deficiéncia.
Ao longo do desenvolvimento do Projeto, soubemos para total espanto nosso, que
eles eram, de fato, os pais bioldgicos de Fernanda. E que Fernanda tinha direito a
uma pensdo de quase 10 salarios minimos na época (seu pai era um alto
funcionério aposentado de uma importante instituicdo bancaria). O pai também
relatou com orgulho que, pelo fato da filha sempre ter vivido internada em
abrigos, esta pensdo era destinada, por periodos de tempo determinados, ao
custeio dos estudos e da formacdo profissional dos jovens sadios da familia. Na
ocasido, um jovem primo recebia, para este fim, a pensdo de Fernanda. Os pais
decidiram desvincular integralmente a filha do Projeto, e ndo mais tivemos
noticias de Fernanda.

Caso 3: Cristina tinha 25 anos na ocasido, era deficiente visual, possuia
retardo mental profundo e auséncia de linguagem compreensiva. Apresentava
importantes dificuldades de interacdo social, sendo muito dificil o contato
préximo com ela, em funcdo de sua agressividade e de um comportamento de
puxar os cabelos de quem se aproximasse mais dela. Ndo tinhamos qualquer
informacdo sobre sua familia, e j& estdvamos convencidos de que ndo seria
possivel encontrar suas referéncias familiares. Até que, em uma ultima tentativa
de pesquisa em prontuérios antigos, conseguimos encontrar uma irmad mais velha
de Cristina.

A histéria dos pais de Cristina: a irma atendeu ao nosso telefonema, e desde
entdo fomos entrando na historia familiar de Cristina. A irma nos informou que

Cristina era gémea de outro irmdo que nasceu sem problema algum de saude, e
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que as deficiéncias de Cristina ja se manifestaram desde o seu nascimento. Entre
os irmdos ja nascidos de Cristina, havia um portador de Sindrome de Down, que
permanecia junto ao convivio familiar, sendo cuidado com muita dedicacgéo pela
mée. A irma esclarece, entdo, que o pai de Cristina decidiu por conta prépria, sem
gue os irmdos e a mae tomassem conhecimento, que esta filha com graves
deficiéncias deveria ser internada longe e sem qualquer contato com a familia.
Segundo a filha, o pai tomou esta decisdo para proteger e poupar a mée de
encargos tdo pesados quanto os cuidados necessarios para com esta crianga,
devido a existéncia deste irmao que igualmente necessitava de cuidados especiais.
Ainda segundo a filha, o pai sempre havia escondido da familia o endereco de
abrigamento de Cristina para evitar qualquer tipo de contato e de possibilidade de
refazer a ponte de aproximacdo com a mae. Cada vez que a familia tomava
conhecimento do paradeiro assistencial de Cristina, ele transferia para ainda mais
longe a filha com deficiéncia. Esta familia era de classe média alta, a irma era
juiza, e todos residiam em S&o Paulo. Desconheciam completamente que Cristina
residia em um abrigo para deficientes no Rio de Janeiro, até 0 momento do nosso
telefonema. Dias ap0s o primeiro contato telefénico, esta irméa veio ao encontro de
Cristina para leva-la para outro abrigo em uma cidade mais préxima de Séo Paulo.
Pediu que tivéssemos muito cuidado em receber a mae, pois esta era muito fragil,
justificando que tudo o que o pai tinha feito tinha sido com o propdsito de
protegé-la da sobrecarga do cuidado. Irm&@ e mae compareceram ao abrigo em
datas e horarios combinados, muito perplexas pelo reencontro com Cristina
naquelas condic@es, e ndo mais tivemos noticias desta familia.

O que tém essas historias em comum? Esses pequenos fragmentos de
historias de vida permitem vislumbrar com mais nitidez em que direcao e, sob que
aspectos, as estruturas “deficiéncia”, “familia” e “abrigo” se reconfiguram num
entrelagcamento complexo de interesses, omissfes e producdo de destinos
irreversiveis no ambito do confinamento asilar. Identificamos que o dispositivo
abrigo participa de forma ativa na definicdo do destino das pessoas com
deficiéncia, muitas vezes se associando aos interesses das familias em suas
solucBes extremas, sem ensejar as condigdes necessarias para a construgdo de um
novo lugar para a deficiéncia no seio familiar.

Nossa impressdo era de que havia uma naturalizacdo da longa permanéncia,

“do estar ali para sempre”, daquelas criangas e adolescentes no abrigo. O
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dispositivo “abrigar” incluia a propria condicdo da longa permanéncia, muito
distante das exigéncias de provisoriedade desta medida de protecdo prevista no

Estatuto da Crianga e Adolescente (1990), em seu Artigo 101, paragrafo 1.

3.3.2
O duplo da deficiéncia e a instituicdo total

Desta forma, durante o periodo de tempo compreendido entre 1998 e 2004,
por ocasido de minha participacdo no projeto De Volta a Cidadania pude conviver
com criancas, jovens e adultos com severos agravamentos mentais e neurolégicos.
Em funcgéo das etapas constitutivas desse Projeto, a saber: a entrada no abrigo, a
fase de transicdo de melhorias no interior do abrigo, e, depois, a convivéncia
nas casas assistidas; convivi com o0s usuarios nestas diversas modalidades de
institucionalizagdo. A possibilidade de ter experimentado a convivéncia com 0s
usuarios em diversas modalidades de ambiéncia ensejou a criacdo das condi¢des
in natura para que pudéssemos observar as mudancas comportamentais, a
transformacdo da relacdo dos usuarios com o mundo circundante, assim como
diferentes producdes de subjetividade em funcdo dos diferentes arranjos
ambientais e institucionais. A constatacdo das mudangas comportamentais, de
imediato, interrogou de forma incisiva uma no¢do muito arraigada quanto a uma
concepcao de fixidez da deficiéncia mental, das involucBes dos quadros
psiquiatricos, da inadequagdo do termo “fora de possibilidades terapéuticas”, com
0s quais esses individuos sdo rubricados.

Deste modo, como também foi muito vivido o contato inicial com este
grupo de pessoas com graves deficiéncias, nesse primeiro momento de convivio
se formou a conviccao da gravidade dos quadros psicopatoldgicos, na medida em

que nos deparavamos com cenas semelhantes a esta descrita a seguir:

(...) a rotina das refeicBes colocava em evidéncia toda a perversidade institucional.
Como eram considerados inelegiveis para qualquer tipo de aprendizagem, inclusive
para sentarem-se a mesa na hora da refeicdo, ndo frequentavam[sic] o refeitorio
principal, localizado no andar térreo. Qual era a rotina? Os paneldes de comida
eram transportados por carrinhos hospitalares utilizados para este fim. Subiam as
rampas cinco vezes ao dia, das quais trés ofertavam, com presteza, mingau frio e
biscoito, abrindo e fechando o ciclo da rotina da nutricdo. Apesar de a maioria ser
formada por adultos, os alimentos soélidos, as carnes por exemplo, eram macerados,
0 que produzia nos usuarios um total desconhecimento das formas originais dos
alimentos. Como ndo lhes era permitida a entrada na cozinha, e muito menos na
dispensa, ndo conseguiam distinguir nenhum tipo de legumes, nem de carne ou de
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cereais. Muito banal, mas também muito esquisito, quando observamos isto: ndo
sabiam reconhecer em sua forma crua, o feijdo e o macarrdo. Um primitivismo as
avessas: primeiro o cozido, depois o cru. A distribuicdo cadtica da comida impedia
uma socializagdo mais proxima aquela que se produz no mundo externo.
Reduzidos, sumariamente, a uma boca que come, tudo podia acontecer, e
acontecia: usuarios enfezados (ndo no sentido conotativo), andando entre as
panelas e os pratos, alguns nus recebendo normalmente sua porcdo das maos da
atendente, sem que nada lhes parecesse estranho, outros que, vorazes, se
alimentavam dos restos que caiam do chdo, e, ainda, outros que faziam ali as suas
necessidades fisiolégicas. E os tumultos mais frequentes: pratos arremessados ao
longe, paneldes virados, sob o descuido das atendentes, além das brigas entre 0s
usuarios por disputas de comida. (Almeida, 2000, p. 109).

Em etapa posterior nas casas assistidas, este cenario e suas reminiscéncias,
desapareceram por completo, porque toda a ambientacdo das refeicbes havia
mudado completamente. Os rituais de refeicdo passaram a se assemelhar muito,
ou eram iguais, aos que fazemos em nossas residéncias, afinal tratava-se de uma
“casa assistida”, mas, sobretudo, de uma casa. Toda essa mudanca pode ser
ilustrada pelo seguinte acontecimento: uma cuidadora que estava no projeto desde
0 inicio, mostrou-se bastante surpresa quando, apos ter perguntado sobre quem
ndo tinha se servido ainda do unico lanche que permanecia sobre a mesa, ouviu de
um dos moradores da casa: “Tia, ¢ meu? Eu ndo sabia que era meu...”.

Ainda que a forma de se referir a cuidadora por “tia” indique infantiliza¢ao
e uma forma conservadora de se estabelecer a relagcdo entre os residentes e 0s
cuidadores, é digna de registro essa importante mudanca de comportamento em
uma crianca que até pouco tempo atras nao era capaz de se referir a si mesma na
primeira pessoa.

Essas mudangas comportamentais e subjetivas permitiram que se iluminasse
para nos o conceito de “duplo da doenga mental”, introduzido por Basaglia para
designar toda a influéncia do ambiente institucional sobre o curso da doenca
mental nos pacientes internados sob longa permanéncia nos hospitais
psiquiatricos. Para Basaglia esta influéncia é tdo marcante e interfere de tal forma
sobre a condigdo existencial do paciente, que é impossivel distinguir o que faz
parte da evolucdo natural da doenca e o que é consequéncia direta das acOes
deletérias da dindmica e organizacdo institucionais sobre o paciente. Assim, em
analogia, postulamos que nos abrigos para pessoas com deficiéncia é possivel

identificar esse “duplo da deficiéncia mental”, que sobrecarrega a condi¢do posta
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pela deficiéncia em todas as marcas e interferéncias da instituicdo asilar sobre o
corpo do paciente.

Os estudos de Goffman (1961, 1990), j& apontados no Capitulo 1,
possibilitaram a formulagdo critica dos aparatos manicomiais em sua producéo de
mortificacdo e viola¢do dos territorios do sujeito. O conceito de institui¢do total
permitiu desenvolver uma sensibilidade para com as instituicdes fechadas e para a
reproducdo no seu interior de tudo o que seria da esfera mais ampla da vida. O
relato a seguir busca reproduzir a ambiéncia comum existente nos abrigos para as

pessoas acamadas:

O bercario, com 0s seus dez bercos enfileirados, onde residiam adultos com
retardos severos, espremidos por musculaturas contraidas e formagbes Gsseas
retorcidas, causava um espanto, de angustias intraduziveis. Em nada lembrava um
bercario: feigBes e corpos de adultos, olhares atentos e sempre perplexos, exaustos
e expressivos. Eles ndo falavam. So olhavam. Um, mais do que os outros, olhava
com uma intensidade persistente, e desconcertante. Magro e esmirrado, com
movimentos espasticos de pernas e bragos, restrito ao leito, parecia um bebé
gigante. Exibia uma dentaria proeminente que expunha, com um sorriso largo e
desinibido, os restos de comida amanhecidos e dormidos muitas vezes, sem se
beneficiar, ao menos, dos favores de uma escovacdo esporadica. Embora ndo
falasse, parecia querer dizer muita coisa... Logo depois percebemos que havia uma
comunicacdo intensa entre ele e dois outros dos bergos contiguos, postos lado a
lado. Mesmo com gestos limitados, davam noticias uns dos outros: se tinham
passado mal, se estavam ftristes, se ndo tinham se alimentado. Os cuidados
dispensados neste setor se resumiam a manejos empobrecidos de maternagem
como se estivessem cuidando de recém-nascidos: higiene no leito, sempre em hora
coletiva, e alimentacéo, recorrendo-se a mamadeiras. Neste caso tudo era feito no
leito: tomar banho, comer, brincar, dormir. Em suma: a instituicdo total cabia
inteira dentro do leito! (Almeida, 2000, p. 108)

As rotinas institucionais tais como postuladas por Goffman sdo técnicas de

humilhagéo e aviltamento do ser, como se evidencia no texto a seguir:

O banho coletivo e indiscriminado, homens e mulheres juntos, trazia um outro tipo
de agravante relacionado a dindmica do trabalho das atendentes. As plantonistas da
noite eram responsaveis pela higienizacdo dos usuérios, devendo, na passagem para
as plantonistas do dia, entrega-los de banho tomado, com o asseio finalizado.
Contudo, pelo fato de o plantdo noturno ndo possuir as chaves dos armarios das
roupas, era comum, pela manha, encontra-los nus, molhados, enfileirados a espera
do plantdo do dia que, com a posse das chaves, lhes facultariam suas vestes... Se
aquelas pessoas estdo ali apenas para serem alimentadas e mantidas é como se, para
a instituicdo, elas ja estivessem mortas. O conceito de manutengdo excluia
qualquer indicio de subjetividade, sem lugar e sem materialidade para se existir. As
rotinas da manutencdo tendiam a entropia, pois sobre o0 eixo em que se
sustentavam, qual seja, o0 de manté-los vivos e por isso alimenta-los, dar-lhes banho
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e remédio, ao fim de todos os dias, se encontravam mal alimentados, em péssimo
asseio, mal medicados. (Almeida, 2000, p. 111)

A obra de Roger Misés (1979)° intitulada A crianca deficiente mental é uma
das poucas obras traduzidas para a lingua portuguesa que discute, sob o ponto de
vista da psicanalise aplicada a instituicdo hospitalar, as questdes referentes ao
internamento  de criangas débeis. E nesta obra que Misés se refere as
transformacbes feitas na Fondation Vallée, sob sua direcdo, apOs anos de
decadéncia e desinvestimento na instituicdo, e indica o impacto dessas
transformac@es nas suas concepcdes sobre a deficiéncia mental. O autor refere

que:

N&o contaremos aqui de novo esta histéria que leva do asilo tradicional as
estruturas de setor, orientadas para o diagndstico e tratamento ambulatorial;
todavia, nossas tentativas de compreensdo da crianca ligam-se intimamente, é
preciso dizé-lo, as modificacBes introduzidas pela transformacdo da Fondation
Vallée (...) as novas condicdes de vida permitiram a expressdo de modos originais
de relacdo e de expressdo, em sujeitos esmagados até entdo por um aparelho
alienante. (Misés, 1979, p.45).

Misés parte da suposicdo de que nem toda deficiéncia mental tem
necessariamente uma base organica, e vai desenvolver na sua clinica a ideia de
quadros psicéticos de expressdo deficitaria. A leitura atenciosa da obra de Mises
permite-nos avancar sobre uma nogdo de deficiéncia mental que ndo exclui a
nocao de sujeito, e pressupde que a deficiéncia mental ndo se estabelece de forma
fixa no sujeito, podendo cada sujeito responder bem aos processos educacionais.

Sem desconhecer que as deficiéncias mentais podem também portar
disfuncBes neuroldgicas, o autor tece uma critica importante aos teéricos que
reduzem a debilidade aos quadros orgénicos. Para defender o argumento da
complexidade dos processos psicologicos na vida psiquica das pessoas com
deficiéncia, e se opondo aos autores vinculados ao reducionismo biol6gico, o0
autor afirma: “E ao nivel dos mecanismos biolégicos que se introduz entdo uma
complexidade, recusada no plano psicologico” (Misés, 1979, p. 29).

Nesta mesma linha de raciocinio tece uma critica a abordagem da

psicometria que relne diversos quadros de retardamento mental em uma mesma

® Psicanalista, psiquiatra, nascido em Paris em 1924, esteve 33 anos, de 1957 a 1990, na direcéo
técnica da Foundation Vallée, unidade de psiquiatria infantil, vinculada a Bicetre, que foi dirigida
por Bourneville no final do século XIX.
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escala, colocando em opacidade os débeis leves que, para Mises, podem
apresentar uma riqueza subjetiva incompreendida pela proposicao psicométrica.

Assim o autor considera que:

Nessa perspectiva (referéncia a concepcao de Esquirol sobre a idiotia), os estudos
clinicos e anatomopatoldgicos empreendidos a partir do século XIX, ap6s o
aparecimento e o desenvolvimento da Psicometria, fizeram com que se colocasse
no mesmo quadro que os idiotas — que vinham ocupar a extremidade inferior da
escala — todas as deficiéncias intelectuais, inclusive as formas leves da debilidade.
As diversas variedades ndo serdo mais, entdo, distintas sendo através do nivel
mental e da etiologia exdgena ou enddgena — eventualmente através das
perturbacgdes presumivelmente associadas. (Mises, Op.Cit., p. 28).

A formulacao de Misés sobre o paradigma das medidas psicométricas abre-
nos uma importante porta de compreensdo para o processo de objetivacdo a que as
pessoas portadoras de deficiéncia intelectual foram e sdo submetidas no campo
das praticas discursivas das disciplinas cientificas. A coisificacdo da deficiéncia
mental e do sujeito vinculado a ela instituiu modos de concepcdo e de
representacdo da deficiéncia mental que forcam uma néo distingdo dos quadros,
de suas variedades e possibilidades de desenvolvimento e diferenciacdo. Basta
refletirmos um pouco sobre duas categorias muito utilizadas para discriminar se 0s
individuos com deficiéncia sdo aptos ou ndo para ingressarem em alguma
atividade de ensino: as categorias dos educaveis e a dos ndo educaveis. Uma
pergunta possivel: existe uma pessoa que ndo seja educavel em algum nivel? E
sobre essa escala mental, essa concepcdo métrica de uma condicdo do ser, que
Misés estabelece a sua critica: todos os desafortunados da razdo passam a ficar
afixados numa mesma escala meétrica, marcados apenas por quantidades
diferenciadas de intelecto funcional. O que esta escala produz como produto final
de sua concepgdo métrica da capacidade intelectual € a representacdo de uma
classe de pessoas fixadas as margens de uma concepcdo mais ampla de
inteligéncia. Institui-se uma ideia muito presente nas praticas assistenciais de “um
fora” das possibilidades de desenvolvimento, ndo sendo mera coincidéncia, que
por muito tempo tenha vigorado no sistema de Salde a concepgdo de “fora de

possibilidades terapéuticas™ associada a um significativo nimero de criangas,

" Esta terminologia “fora de possibilidades terapéuticas” foi substituida em 1998 por “cronicos” e
“cuidados prolongados”.
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adolescentes, jovens e adultos com algum tipo de deficiéncia e/ou transtorno
mental nos dispositivos asilares.
O autor aponta ainda na direcdo de retirar os deficientes mentais de uma

posi¢do isolada no campo dos quadros psicopatoldgicos. Em seus préprios termos:

Abrangendo melhor sob o ponto de vista psicopatolégico a estrutura do retardado
mental, nossas observacGes conduzem, pois, a uma relativizacdo de seus
mecanismos, como se faz com o neur6tico, o psicético, o pervertido, que néao
poderiamos reduzir tampouco a certos tragos especificos. (Misés, 1977, p. 29).

A concepcdo de Misés busca relativizar o quadro do retardo mental
conferindo maior flexibilidade quanto aos seus mecanismos, estendendo ao
retardo as mesmas possibilidades de discussdo das nuances, variabilidades e
singularidades de outros quadros psicopatoldgicos. Em suma, o que o autor
propde € a ndo reducdo do sujeito ao seu quadro psicopatoldgico, mantendo-se a
complexidade dos campos da subjetividade em relacdo ao quadro do retardo

mental.

3.4

Desdobramentos da experiéncia: “fazer casa”, novos conceitos, novas
metodologias de cuidado

by

A experiéncia do Projeto De Volta a Cidadania criou um campo
inteiramente novo de reflexdo e de praticas voltadas para a deficiéncia em
situacao de abrigo. Estarmos diante da necessidade de “produzir” uma casa nova -
ja que o antigo abrigo estava encerrado - nos colocou novas exigéncias
metodoldgicas e conceituais. E sobre essas aprendizagens em campo, que

passaremos a discutir nos tépicos a seguir.

34.1
Sair do abrigo para “fazer casa”: o que aprendemos nesse percurso

A etapa concernente a mudanca do abrigo para as casas na comunidade
significou um importante processo de aprendizagem sobre a relacdo entre 0s
residentes do abrigo e o ambiente circundante, a diferenciacdo entre as estruturas

do abrigo e da casa, e 0 impacto das casas assistidas na comunidade. Todos esses
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processos se tornaram fonte de reflexdo e conhecimento. Considerando que a
passagem da estrutura abrigo para a estrutura casa produziu tamanhas
modificagbes comportamentais, institucionais e comunitérias, nosso intento é
discutir um pouco mais sobre esses pontos, tendo em vista analisar de forma mais
critica os efeitos iatrogénicos das estruturas asilares. E, simultaneamente, abrir um
campo de reflexdo sobre as potencialidades de desinstitucionalizacdo de pessoas

com graves deficiéncias em situacao de abrigamento.

3.4.2

O que é uma casa? O abrigo recobre a experiéncia de uma casa?

Na literatura pesquisada sobre questdes relacionadas ao abrigamento e ao
abrigamento de pessoas com deficiéncia, ndo encontramos nenhuma referéncia
que problematizasse a aproximacao entre estas duas estruturas: a casa e o abrigo.
E curiosa essa auséncia de reflexdo, de tematizacdo desta relacdo como um
legitimo problema a ser estudado, justamente pelo fato de no centro das questfes
referentes ao abrigo estar a questdo de “ofertar uma casa para quem ndo tem
casa”. Concomitantemente a esta auséncia de reflexdo sobre como se produz uma
casa, verificamos uma profusdo de nomeacdes que garantam naquele espaco de
abrigo uma dimenséo de casa. Os exemplos sdo inumeros: casa-lar, casa assistida,
lar abrigado, lar assistido, casa-abrigo, casa de acolhimento, entre outros. Estas
denominacdes se repetem e reforcam o atributo de casa, talvez, para tentar forgar
no campo da palavra o que se ausenta no real: a propria casa. Isto €, como se
houvesse um esforco para se presentificar no plano linguistico aquilo que se
ausenta no plano do real, que ¢ justamente a “casa”. Assim, nao identificamos
iniciativas de reflexdo enderecadas diretamente a discussdo em maior
profundidade sobre o que é uma casa € em que um abrigo se aproxima ou se
distancia deste artefato cultural chamado “casa”.

Outro ponto a ser destacado ¢ que a denominagao de “abrigo” indica um
traco funcional muito reduzido do conjunto de funcionalidades de uma casa. O
abrigo é apenas uma das fungdes, ainda que com alguma centralidade, mas nao se
constitui na totalidade das fungbes de uma casa. A denominacdo de abrigo ja
implica em uma metonimia pela substituicdo de um todo (a casa) por uma parte de

suas funcgOes (oferecer abrigo). A casa oferece abrigo, mas um abrigo nao recobre
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toda a experiéncia de uma casa. Assim, podemos identificar que o abrigo ja
comporta uma série de reducionismos nesta funcao de oferecer uma casa.

Voltamos aqui & nocéo de cuidado trazida pelo Mito de Higino®. Podemos
nos interrogar sobre como oferecer uma casa-cuidado que ndo reproduza os
efeitos iatrogénicos de uma vida asilada no interior do abrigo. O que seria uma
casa boa?’

Na implantagdo das casas-lares™ tivemos uma experiéncia muito instigante
com as formas iniciais de concepcdo de modelo de gestdo de uma casa. Em um
primeiro momento, trabalhamos com a concepgdo de uma casa a ser gerida por
uma mée social. Este modelo funcionou por um periodo aproximado de 24 meses,
e depois foi se evidenciando uma série de impasses e de dificuldades enormes na
relacdo entre a mée social, 0s usuarios e a equipe técnica.

Um dos principais impasses foi a percep¢do por parte da equipe técnica de
gue as maes sociais passaram elas proprias a investirem nas casas como se fossem
realmente mées dos residentes, e estes passaram a viver as maes como se também
elas fossem as suas maes. Instaurado esse movimento materno/filial, tudo o que se
pode passar em uma relacdo afetiva entre mae e filhos se iniciou: raivas, cilmes
entre irmdos, protecdo diferenciada, castigos, preferéncias, excessos de zelo, etc.
A equipe técnica comegou a desenvolver uma critica a essa fungdo de “gerir uma
mae social”. Outra critica que se consolidou foi em relagdao a diferenca entre
direito e reparo social. Comegamos a nos questionar que “oferecer” uma mae,
ainda que social, seria supor a possibilidade de que seriamos capazes de recriar
para aquele grupo a sua familia perdida, a mde muitas vezes jamais conhecida, e
que agora eles seriam reparados em toda a sua dor do abandono. Isso seria bom, se
fosse possivel, se fosse um caminho factivel. Verificamos que ao caminharmos
nessa direcdo estavamos criando a ilusdo de que “tudo bem, agora vocés tém uma
mae, uma familia”. Identificamos que este caminho possuia muitas contradi¢des, e
gue ndo nos assegurava que de fato eles estivessem seguros de um afeto, seguros

de finalmente viverem em familia, em uma casa.

& Ver p. 23, Introdugéo.

® Recomenda-se a leitura da obra de G.Bachelard (1974), A poética do espaco, onde o autor estuda
os significados poéticos da casa, do morar, da construcdo imagética de espacos de intimidade:- “a
casa ¢ nosso canto no mundo” (p. 358).

10 A designaco de casa-lar foi adotada pela Funlar para nomear as residéncias organizadas pelo
projeto De Volta a Cidadania.

60


DBD
PUC-Rio - Certificação Digital Nº 0812460/CA


PUC-RIo - Certificagdo Digital N° 0812460/CA

Estas inquietages nos levaram a uma interessante distingdo entre as nogoes
de reparo social e de direito social. Foi possivel junto aos usuarios reconstruir esse
caminho, e trabalharmos com outra nocéo de cuidado, respaldada no conceito de
direito. Formulamos o consenso de que ndo ha como no campo do institucional
(que certamente era 0 nosso caso) oferecer algo que era da esfera das relagdes
pessoais. Ndo tinhamos como oferecer uma mée a ser gerenciada por uma carteira
de trabalho, por exemplo. Ou seja: mde ndao é uma categoria trabalhista, uma
profissdo, portanto, estdvamos diante de uma importante inconsisténcia
conceitual. A saida encontrada foi a nocéo de direito, nos distanciando assim da
ideia de reparo social. A partir da nocéo de direito, fomos na dire¢do de garantir
uma casa de qualidade, uma moradia digna, com capacidade de produzir cuidado
e bem-estar. A partir desta concepcdo, ndo mais trabalhamos com a categoria de
mae social, e passamos a trabalhar com a figura de uma “cuidadora gerente”,
responsavel pela organizacdo das rotinas da casa.

Neste processo de fechamento da institui¢do asilar e de organizacéo da nova
modalidade de moradia, destacarei trés das questdes que mais me chamaram a
atencdo, de ordem mais vivencial e intuitiva. Estas questdes vém me
acompanhando desde entdo, e foram fundamentais para o desenvolvimento desta
tese, conforme apresentado a seguir:

(1) As réapidas mudangas comportamentais apresentadas pelo grupo de
residentes (a grande maioria portadora de deficiéncias graves), na medida em que
famos criando novas interagdes de cuidado qualificado e acompanhamento nas
acOes de vida diaria de cada um deles. As conquistas do desenvolvimento motor,
da fala, da interacdo social, da autonomia dos pequenos gestos, tudo isso mostrava
aptiddes e capacidades que surpreendiam a equipe cuidadora a cada dia de
convivéncia com o grupo nas diversas atividades propostas. Como se tratava de
um grupo com severas doencas neurologicas e psiquiatricas, fomos nos dando
conta de que, significativa parte da gravidade apresentada por essas pessoas, mais
do que provenientes dos seus quadros diagnosticos, pareciam advir da forma
como eram cuidadas na instituicdo, do lugar de mortificagcdo ao qual a instituico,
compulsoriamente, lancava essas pessoas. Interrogdvamos a correcdo técnica e
¢ética da categoria “fora de possibilidades terapéuticas” atribuida a essa clientela,
uma vez que eram imensas as respostas positivas aos novos processos terapéuticos

desenvolvidos na institui¢do apds a intervencao.
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Ou seja, identificavamos ali uma relagdo estreita entre o ambiente
circundante e os comportamentos e atitudes daquelas pessoas, e com isso também
famos compreendendo que esses comportamentos e atitudes ndo falavam per si
sobre suas deficiéncias e limita¢Ges, mas que todos ali respondiam a algo mais em
seus gestos, em suas condutas muitas vezes agressivas, nas frequentes agitagoes
psicomotoras, nas multiplas manifestacdes do seu sofrimento.

Assim sendo, tornou-se evidente que as deficiéncias apresentadas por
aquelas pessoas eram em grande parte uma resposta sintbnica a ambientacdo
institucional, indicando ndo uma limitacdo e restricdo da sua capacidade de
desenvolvimento, mas, ao contrario, uma importante capacidade de resposta a
altura do que lhes era oferecido. Em sintese, essa primeira questdo pode ser
resumida assim: 0 que podem essas pessoas com deficiéncia? Sao de fato pessoas
“fora de possibilidades terapéuticas”?

(2) A completa auséncia de servicos em Saude Mental para acompanhar em
regime de hospital-dia essa clientela proveniente da longa permanéncia em asilos
para pessoas com deficiéncia. Diante da necessidade de tratamento intensivo em
Saude Mental que uma parte desta clientela demandava, nos deparamos com este
fato: ndo havia como garantir tratamento para essas pessoas (criancas e adultos,
com grave comprometimento mental associado a grave deficiéncia mental),
porque ndo havia para onde encaminha-las. Esta situacdo abriu um
questionamento em torno dos critérios de elegibilidade para o atendimento em um

servico-dia de salde mental™

, a partir do momento em que identificamos a
exclusdo das pessoas com graves deficiéncias mentais da grade de servigos de
Saude Mental. Esta constatacdo nos levou a dois outros problemas: (a) A clientela
advinda do abrigo nédo é diferente em diagndstico, sintomatologia e demandas de
tratamento de uma parte da clientela residente nos hospitais psiquiatricos com
caracteristicas asilares. Considerando que estas pessoas abrigadas nos hospitais
psiquiatricos estdo em processo de desinstitucionalizacdo, em funcdo do

fechamento progressivo dos leitos de longa permanéncia, a pergunta imediata a

11 As unidades-dia de Satide Mental caracterizam-se por serem dispositivos de cuidados intensivos
e diarios destinados a uma clientela com graves transtornos mentais. A partir da Portaria MS/GM
336/2002 sdo regulamentados os servicos denominados de Centro de Atencdo Psicossocial
(CAPS). Atualmente sdo 1742 CAPS em todo o territério nacional. Possuem uma posi¢io
estratégica nas Politicas Publicas de Salde Mental para a substituicdo do modelo psiquiatrico
centrado na internagdo hospitalar.
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ser feita €: em que modalidade de servico dar-se-a a continuidade de seus
tratamentos? (b) A ndo responsividade dos dispositivos de Saude Mental para o
acolhimento deste grupo proveniente da experiéncia da longa permanéncia e com
graves deficiéncias maltiplas, ainda que associadas a quadros psiquiatricos, nos
fez indagar sobre os processos subjacentes a esta “porta fechada” da Satde
Mental. Quais sdo os impedimentos que a condicdo da deficiéncia traz para estes
espacos de tratamento em Saude Mental? Em que medida a deficiéncia produz um
campo de exclusdo, impossibilitando o acesso ao territdrio de tratamento da Saude
Mental?

(3) Um estranhamento a propria instituicdo sob intervencdo - um centro
educacional para pessoas com deficiéncia, que concentrava fungbes de
abrigamento e assisténcia hospitalar neuropsiquiatrica. Que dispositivo era este
que intercruzava distintas missdes sociais: educar, morar e tratar? Discutir a
questdo dos abrigos especificos para as pessoas com deficiéncia implica em
colocar na cena do debate publico a forma como a sociedade brasileira vem
construindo respostas institucionais as demandas de protecdo social para estas
pessoas (Almeida, 2000 e 2004). Implica interrogar junto as politicas de
Educacdo, Assisténcia e Saude o patamar de direitos sociais garantidos a esta
parte da populacdo brasileira que convive com deficiéncias maltiplas em situacédo
de abrigamento.

Estas indagacOGes e perplexidades nasceram diretamente do campo da
experiéncia, a partir de um confronto entre a necessidade de proporcionar
qualidade de vida a um grupo de pessoas com deficiéncia, marcadas pela
experiéncia da longa permanéncia em instituicdo de abrigo, e 0 que havia de
recurso cultural, técnico e simbolico disponivel para isso.

Diante de todo o caminho exposto, em que se realcou o impacto das
experiéncias de trabalho e dos estudos sobre o campo da assisténcia em pauta,
sentimos a necessidade de avancar sobre 0s proprios processos constituintes dos
diversos campos de conhecimento da tematica da deficiéncia. Assim como
buscarmos elementos que possam lancar luz sobre a dimensdo hibrida da
assisténcia para criangas e adolescentes com deficiéncia que vivem em
instituices de abrigos.

O primeiro desafio que se apresentou foi acompanhar o desenvolvimento

do proprio conceito de deficiéncia e de deficiéncia mental, compreender a
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inclusdo deste conceito a partir da histéria da psiquiatria, perceber melhor essa
interacdo entre os campos da Saude e da Assisténcia intermediada pela questdo do
asilamento de criancas e adolescentes com deficiéncia. A essa diversidade de

questdes, vamos nos ater na Parte Il desta tese.
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